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RESUMO

O artigo apresenta reflexdes sobre a fase adulta de pessoas com deficiéncia intelectual (DI) e suas
possibilidades de insercéo social de através dos projetos de moradias independentes. Descreve as principais
caracteristicas que diferenciam os modelos de moradias existentes e apresenta pesquisas internacionais que
relacionam o modo de vida das pessoas com deficiéncia (PcDs) com o ambiente e a forma como apoiadores
trabalham a questdo da autonomia. Também apresenta o contexto familiar no compromisso para a aquisicao
de autonomia e, dentro do cenario macroecondmico, os desafios para garantir os direitos aprovados em lei
sobre acesso a moradias dignas. O objetivo é contribuir para um debate que, surpreendentemente, esta
fora de agendas importantes, como a da politica de habitagdo social, urbanizacdo e cidades, e apenas é
timidamente discutido no ambito dos direitos das pessoas com deficiéncia no nosso pais.

Palavras-Chave: Moradias independentes. Pessoas com deficiéncia. Autonomia. Vida independente.
Programa de apoio individualizado.

Independent housing with individualized support for people with
intellectual disabilities

ABSTRACT

The article presents reflections on the adult phase of people with intellectual disability (ID) and their possibilities
of social insertion through independent housing projects. It describes the main characteristics that differentiate
existing housing models and presents international research that relate people with disabilities' way of life of
(PWDs) with the environment and how supporters deal with autonomy. It also presents the family context in
the commitment to acquire autonomy and, within the macroeconomic scenario, the challenges to guarantee
the rights approved by law to access to decent housing. The aim is to contribute to a debate that is surprisingly
off important agendas, such as social housing policy, urbanization and cities, and only timidly discussed in the
context of the rights of people with disabilities in our country.

Keywords: Independent housing. Disabled people. Autonomy. Independent living. Individualized support program.

Inc.Soc., Brasilia, DE v.10 n.2, p.77-87, jan./jun. 2017 77


http://lattes.cnpq.br/8599675322992033
mailto:flavia.poppe@gmail.com

Viviendas independientes con apoyo individualizado para personas con
discapacidad intelectual
RESUMEN

El articulo presenta reflexiones sobre la fase adulta de personas con discapacidad intelectual (Dl) y sus posibilidades
de insercién social a través de los proyectos de viviendas independientes. Describe las principales caracteristicas
que diferencian los modelos de viviendas existentes y presenta investigaciones internacionales que relacionan
el modo de vida de las personas con discapacidad (PcDs) con el ambiente y la forma en que los ayudantes
trabajan la cuestion de la autonomia. También presenta el contexto familiar en el compromiso para la adquisicion
de autonomia y, dentro del escenario macroeconémico, los desafios para garantizar los derechos aprobados en
ley sobre acceso a viviendas dignas. El objetivo es contribuir a un debate que, sorprendentemente, esta fuera de
agendas importantes, como la politica de vivienda social, urbanizacion y ciudades, y apenas timidamente discutido
en el ambito de los derechos de las personas con discapacidad en nuestro pais.

Palabras clave: Viviendas independientes. Personas con deficiencia. Autonomia. Vida independiente.
Programa de apoyo individualizado.

"Arréter le mouvement vers 'autonomie, c’est arréter le APRESENTAQAO

flux de la vie, cC’est accepter d’attendre la mort, se résigner, . o
Pessoas com deficiéncia batalham diariamente

para serem reconhecidas como individuos de valor,
independentemente de seu diagndstico, e por nio
Parar 0 movimento em direcio 2 autonomia é parar o SCICIM per cebidas como um grupo excluido ou como
fluxo da vida, é aceitar a espera da morte, se resignar, uma minoria “mar ginalizada”. Segundo o Censo de
entrar na nio-vida. 2010 do IBGE, a deficiéncia mental/intelectual
afeta 2,6 milhoes de pessoas. Ao chegar a fase
adulta, pessoas com deficiéncia (PcDs) encontram
indmeras barreiras sociais, sendo as mais comuns as
dificuldades de inser¢io no mercado de trabalho e
a possibilidade de sair da casa dos pais para morar
sozinhos ou com quem queiram dividir seu espago.
Moradias independentes podem desencadear um
efeito progressivo nas habilidades e funcionalidades
adquiridas ao longo das fases de formacio das PcDs,
facilitando sua inclusao social. A perspectiva das

entrer dans la non-vie."

Pascal Jacob!

Tradugio do autor

barreiras que impedem uma vida mais auténoma
e independente leva em conta o modelo social
da deficiéncia descrito por OLIVER (2009) aqui
resumido em trés aspectos: (1) procura deslocar o
foco das limitagoes funcionais de certos individuos
com impedimentos para os problemas causados
por ambientes, barreiras e culturas deficientes; (2)
procura analisar problemas especificos de forma
isolada e separada dos ambientes deficientes e (3)
o endosso ao modelo social nao significa que as

1Pascal Jacob ¢ presidente da Handidactigue (associagao federada . ses individuai ida d
pelo governo da Franca para definir os melhores conceitos Intervengoes individuals na vida de pessoas com

e estratégias pedagdgicas sobre deficiéncia) - heep://www. deficiéncias (em geral, baseadas na medicina,
handidactique.org/ reabilitagdo ou educagio) sejam contra produtivas.
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Para construir sua identidade e encontrar uma
posicdo na sociedade como adulto, o ser humano
passa por um processo de amadurecimento que
¢ notado mais claramente em certas fases. Na
adolescéncia, a procura e a vontade de estar
perto de pessoas com as quais nos sentimos mais
“parecidos” ou que representam uma imagem
que autoprojetamos sio comuns. As “identidades
horizontais (SOLOMON, 2012) constitue
redes de relacionamentos de “aceitagio” para a
descoberta de novos habitos, interesses ou mesmo
caracteristicas entre os jovens. Nao ¢é mais a
familia “vertical” que supre os anseios da busca de
uma identidade na sociedade. Aprendendo a ser
autdnomo e a fazer as proprias escolhas, o jovem
adulto exercita sua capacidade de tomar decisoes e,
num circulo virtuoso, vai incrementando seu grau
de autonomia até torna-se um adulto independente
e responsdvel. Nesse processo, sair da casa dos pais
¢ um movimento natural. Alguns saem porque se
casam, outros para estudar em outra cidade ou pais,
e muitos porque simplesmente preferem morar
sozinhos para ter seu préprio espaco, privacidade
e liberdade para usi-lo como quiser. Esse processo
nao ¢ ficil para ninguém e menos ainda para as
pessoas com algum tipo de deficiéncia que, muitas
vezes, nem sabem que poderiam “morar sozinhos”.

Ter uma casa também ¢é estruturante. E a partir
desse espaco de privacidade que se delimita a
linha imagindria entre o “eu” e os “outros”, tdo
importante para a no¢io das responsabilidades e
para o convivio social.

Neste artigo procurarei trazer reflexdes para um
debate ainda timido no Brasil: as possibilidades de
emancipagio de pessoas com deficiéncias quando
se tornam adultas, e o papel das moradias nesse
processo. Com esse objetivo, eu e outras duas
maes de adolescentes com deficiéncia intelectual
(com distintos diagndsticos) criamos o Instituto
JNG ( http://www.institutojng.org.br ) que
corresponde s iniciais do nome de nossos filhos:
Joao, Nicolas e Gabriella. O que acontece quando
termina a fase escolar de pessoas com deficiéncia
intelectual? Como vao se capacitar dentro de
suas possibilidades e habilidades? Onde vao
trabalhar, terio condi¢bes de trabalhar? Como
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vao viver apdés a morte de seus pais? Onde vao
morar? A Gltima pergunta nos fez decidir que o foco
do trabalho seria promover o modelo de moradias
independentes com apoio individualizado no Brasil,
inspirado num modelo britinico que resultou em
parceria para a cooperagao técnica entre o Instituto
JNG e a Ability Housing Association ( http://www.
ability-housing.co.uk/ ), fonte para a aprendizagem
e coaching sobre empreendimentos imobilidrios e
programas de apoio individualizado para pessoas
com DI que queiram morar sozinhas. A Ability
Housing possui experiéncia de mais de 20 anos
no modelo de moradia independente e cerca de
700 apartamentos na regidao sudeste de Londres,
com clientes de diferentes niveis de limitagio
cognitiva e idade. Lidam, portanto, também com o
envelhecimento dessas pessoas.

O artigo estd estruturado em 5 partes além desta
apresentagio. A primeira descreve o conceito e
as caracteristicas dos dois principais modelos de
moradia — assistida ou inclusiva e independente -
para que o leitor possa diferenciar mais claramente
os objetivos e alcances de cada um. A segunda parte
dard mais detalhes sobre a moradia independente e as
carateristicas do programa de apoio individualizado
com enfoque sobre a aquisicao de autonomia. As
terceira e quarta partes trario uma reflexao sobre
dois importantes contextos que circunscrevem
a reflexdo sobre “morar sozinho”: a importincia
das crengas familiares para a autonomia de PcDs;
e o contexto macroecondmico das politicas de
habitagao social no pais para que o debate se insira
num ambiente mais real. Na quinta e dltima parte,
serao feitas consideracoes sobre as reflexoes trazidas
no artigo com o objetivo de instigar futuros debates.

MODELOS DE MORADIAS

A histéria e evolucio das alternativas de moradias
para as pessoas com deficiéncia intelectual se
confundem com a histéria do movimento contra o
isolamento de pessoas com transtornos mentais em
manicomio e de luta pela desospitalizacao. Existe,
entretanto, uma diferenca entre doenca mental e
deficiéncia intelectual que implica tipos de apoio e
cuidado bem diferentes. Enquanto a doenga mental
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pode ter necessidades episédicas de intervengao
psiquidtrica e, até mesmo, internagio, a deficiéncia
intelectual ou cognitiva costuma comprometer o
desenvolvimento do individuo desde a infincia e
durante todo o ciclo de sua vida.

Neste artigo vou me concentrar nos dois tipos mais
comuns de moradias com programas de apoio para
pessoas com DI: as residéncias assistidas ou inclusivas e
as moradias independentes com apoio individualizado.

A nomenclatura dos tipos de moradias, entretanto,
varia de pais a pafs, mas suas caracteristicas sao
comuns e apenas duas: (1) se a pessoa vive sozinha
(individual tenancies) ou com outros (shared
tenancies) e, (2) se a pessoa recebe apoio por hora
para ajudar no cumprimento de tarefas especificas
(floating support) ou se o apoio é permanente e fica
na residéncia (accommodation-based support). Na
prética, essas diferencas nio sio independentes
uma das outras: as residéncias assistidas (shared
tenancies) dividem espagos comuns, como refeitério
ou sala de estar, e estdo, em geral, associadas
com o apoio integral e organizado por turnos
(accommodation-based ~ support) e as moradias
independentes (individual tenancies) possuem
espacos self-contained (como cozinha, sala, quarto
e banheiro) e oferecem apoio individualizado em
certos periodos do dia (floating support) (FYSON
et al., 2007). Essa classificagio tem por objetivo
facilitar a compreensio, mas nao é estrita.

De acordo com estudos feitos em 2001 pelo
Departamento de Satide do governo da Inglaterra
(DEPARTMENT OF HEALTH, 2001) para
examinar os custos e beneficios entre diferentes
modalidadesdemoradias,asmoradiasindependentes
(self-contained) e as moradias em edificios comuns
(dispersed  homes) costumam privilegiar escolhas
pessoais com mais frequéncia, propiciar maior
participagdo na vida da comunidade/bairro e mais
vinculos de relacionamento pessoal, além de possuir
uma equipe de apoio treinada e, muitas vezes, mais
“sénior” na pritica do ensino da autonomia. As
residéncias assistidas (shared accomodation schemes)
ou mesmo as residéncias clinicas (nursing home),
por sua vez, costumam ter melhor planejamento
de atividades, mais rotinas preestabelecidas e
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organizadas, maior frequéncia e niimero de visitas
ao centro de satde e acompanhamento médico, e
menos exposi¢ao a crimes e abusos (mais seguranca).

Portanto, com base nesse estudo, ndo ¢ possivel afirmar
que um ou outro modelo ¢ o melhor porque foram
observados casos bem-sucedidos e com boa adaptacao
e satisfagdo por parte dos moradores em diferentes
tipos de moradias. Como todas as alternativas
possuem vantagens e desvantagens, ¢ importante que
a escolha do melhor tipo de moradia para cada pessoa
seja feita de maneira informada e consciente sobre
suas caracteristicas especificas, e, sobretudo, de acordo
com a opinido e preferéncias da pessoa. Para os que
privilegiam a prote¢io, rotina planejada, seguranca
e assisténcia completa, as residéncias assistidas
podem ser mais indicadas do que as moradias
independentes que, de modo geral, promovem mais
independéncia, liberdade para organizar a rotina e a
prética constante da autonomia.

No Brasil, o Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS) oferece residéncias inclusivas, que é uma
unidade do Servico de Acolhimento Institucional,
no ambito da Protecio Social Especial de Alta
Complexidade, para jovens e adultos com
deficiéncia, em situagio de dependéncia, que nao
disponham de condigdes de autossustentabilidade
ou de retaguarda familiar, em sintonia com a
Tipificagao Nacional dos Servicos Socioassistenciais®
(BRASIL - MDS, 2014). A residéncia inclusiva tem
o propésito de romper com a prética do isolamento,
de mudanca do paradigma de estruturagio
de servicos de acolhimento para pessoas com
deficiéncia em 4reas afastadas ou que nio favorecam
o convivio comunitdrio. Sao residéncias adaptadas,
com estrutura fisica adequada, localizadas em dreas
residenciais na comunidade. Devem dispor de
equipe especializada e metodologia adequada para
prestar atendimento personalizado e qualificado,

proporcionando cuidado e aten¢ao as necessidades
individuais e coletivas (BRASIL - MDS, 2014).

2Resolugao 109 do Conselho Nacional de Assisténcia Social -
Protegio Social Bésica e Protecio Social Especial de Média e
Alta Complexidade, em http://www.mds.gov.br/webarquivos/
publicacao/assistencia_social/Normativas/tipificacao.pdf
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A Convengdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(Decreto 6.949/09 — Artigo 19) estabeleceu que
as moradias constituem um direito das pessoas
com deficiéncias:

1. As pessoas com deficiéncia podem escolher seu
local de residéncia e onde e com quem morar,
em igualdade de oportunidades com as demais
pessoas, e que nao sejam obrigadas a viver em
determinado tipo de moradia;

2. As pessoas com deficiéncia devem ter
acesso a uma variedade de servigos de apoio
em domicilio ou em institui¢oes residenciais
ou a outros servicos comunitdrios de apoio,
inclusive os servicos de atendentes pessoais
que forem necessdrios como apoio para que
as pessoas com deficiéncia vivam e sejam
incluidas na comunidade e para evitar que
fiquem isoladas ou segregadas da comunidade;

3. Que os servicos e instalagdes da comunidade
para a populagao em geral estejam disponiveis
as pessoas com deficiéncia, em igualdade de
oportunidades, e atendam as suas necessidades.

Como veremos mais adiante, a garantia desses
direitos depende, em boa parte, de politicas publicas
voltadas para o setor de habitagao social que, apesar
de ter passado por ciclos mais expansionistas e com
aumento da oferta de unidades habitacionais, ainda
encontra enormes desafios nio s6 para as PcDs mas
para a populagao em geral. O SUAS vem atendendo
a demanda de moradias para pessoas com deficiéncia
em situagao de vulnerabilidade, dentro da perspectiva
da assisténcia social. Segundo Fietz (2017), dados do
observatdrio ligado ao programa Viver sem Limites’
indicam que existem hoje no Brasil 205 moradias
inclusivas cofinanciadas e 108 inauguradas, com a
adesao de 155 municipios e seis governos estaduais.
Se considerarmos que cada moradia pode acolher
no mdximo oito residentes, temos um cendrio no
qual, em todo o pais, hd 2.504 vagas. A capacidade
de financiamento exclusivamente publico para
a habitacio tem se mostrado insuficiente para o
problema, que nio afeta apenas as pessoas em situagio
socialmente vulneravel.

3Programa Viver sem Limites - http://www.pessoacomdeficiencia.
gov.br/app/viver-sem-limite
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MORADIAS INDEPENDENTES COM
APOIO INDIVIDUALIZADO

A moradia independente é um modelo alternativo
as residéncias assistidas/inclusivas e representa uma
evolu¢io no conceito de autonomia e independéncia
para Pcl e na busca pela humanizagao da sociedade,
porque estd centrado na pessoa. Hd menos peso sobre
a importancia da organizagio da equipe de apoio que
cohabita com os “residentes” e mais peso sobre a rotina
e o tipo de vida de cada individuo. Para tanto,

torna-se imprescindivel desprender-nos de todo apego
pelos sentimentos de piedade ou comiseragio. Nao
estamos frente a um problema de cardter estritamente
humanitdrio e, menos ainda, diante de fatos que
interpelam nossa caridade. Longe disso, o tratamento
que se confere as pessoas com deficiéncias define os
tragos mais intimos de uma sociedade e coloca em relevo
os valores culturais que a sustentam (DESPOUY,1993).

Como jd afirmava esse autor hd mais de 20 anos,
é preciso deslocar a visao assistencialista e piedosa
para dar lugar ao sujeito que possui direitos e
deveres como cidaddo comum e, assim, ajudd-lo
a emancipar-se. E preciso ensinar a sociedade a se
habituar a conviver com a diferenca dos outros e,
até, procurd-los para melhor compreendé-los e nio
para rejeita-los.

Uma pesquisa americana publicada em 2014*
investigou, ao longo de 10 e depois 20 anos, as
transi¢des entre os tipos de moradias por parte
de mais de 300 jovens adultos com deficiéncia
intelectual em Massachusetts e Wiscosin. As
categorias de moradias utilizadas foram:

* com familiares — a pessoa mora com familiares
e, normalmente, depende do esquema e/ou
supervisao estipulada pela familia;

* residéncias assistidas — compartilhamento de
casas ou apartamentos por grupo de pessoas com
deficiéncia que recebe supervisao 100% do tempo;

* moradiaindependente —a pessoa com deficiéncia
mora sozinha ou com amigos com supervisao
menor do que 100% do tempo;

4Woodman, Ashley et al. — Residential Transition among Adults
with Intellectual Disability across 20 years; Am J Intellect Dev
Disabil. 2014 November
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* instituigdo, privada ou publica, com caracteristicas
de clinica que, além da moradia, prové cuidados
médicos e enfermagem (nursing homes).

A pesquisa revelou que o niimero de pessoas com
deficiéncia intelectual morando em algum tipo de
residéncia, fora da casa dos pais, dobrou entre 1998
e 2011. O ndmero de pessoas vivendo em residéncias
com menos de 6 pessoas passou de 29% em 1988 para
75% em 2011, revelando clara tendéncia para solugoes
mais personalizadas. A pesquisa também revelou que

adultos vivendo em moradias independentes tinham
maior capacidade de adaptagio e melhor comportamento
social do que os que viviam em outros tipos de moradias,
mesmo quando comparados aos que viviam nos esquemas
comunitdrios com espagos compartilhados (residéncias
inclusivas/assistidas).

O principal objetivo do modelo de moradia
independente ¢é oferecer as pessoas com
deficiéncia o mesmo direito e prazer que qualquer
outra pessoa sente quando percebe ter chegado o
momento de sair da casa dos pais. Sair da casa
dos pais e ter a prépria casa ¢ a pedra angular
da vida adulta. Desde a liberdade para decord-la
como quiser e receber quem quiser, até usufruir
da privacidade que cada individuo precisa para
melhor reconhecer o limite entre si e os demais
e, dessa forma, constituir sua identidade. O
conceito-chave em torno do qual se estrutura a
moradia independente é autonomia. Autonomia
se aprende e é um processo para toda a vida.

Outra pesquisa, ainda mais recente (HUTCHING
& CHAPLI, 2017), foi feita em residéncias assistidas
com 91 adultos com deficiéncia intelectual em New
Jersey, nos EUA, e demonstrou que suas habilidades
funcionais e as oportunidades para adquiri-las sofrem
um impacto direto da relagio entre o ambiente, o local
onde moram e a atitude e forma de apoio prestada
pela equipe. “Viver num ambiente fisico que nao
corresponde as necessidades da pessoa ¢ frustrante e
desestimula a autonomia e independéncia’.

Nas entrevistas e interagdo com os moradores
para a realizagio da pesquisa surgiram queixas
cotidianas e simples do tipo nio gostar da
iluminagio do quarto ou da casa, de querer mais
espaco para guardar suas coisas, de nao gostar do

82

tipo de mobilidrio, e outras pequenas grandes
coisas que provocavam o sentimento de nao
pertencimento aquele tipo de moradia.

Ter o préprio espago é o melhor ponto de partida paraa
conquista de autonomia e independéncia, como revela
o depoimento de Noémie Nauleau extraido do livro de
Pascal Jacob (2016). Ela relata o prazer de poder estar
sozinha, se quisesse, e do controle sobre seu préprio
espago com uma “chave na porta”. Também descreve
a importancia de ter aprendido a pedir o que precisava
e a dizer ndo para o que nio queria. Embora Noémie
nao tenha deficiéncia intelectual, sua deficiéncia fisica
a tornou permanentemente dependente de apoiador/
cuidador, e seu relato sobre a experiéncia de passar a
viver em seu proprio apartamento inspira aqueles que
gostariam de ter essa opgao também no Brasil.

“...para conhecer suas capacidades é preciso testar seus

limites ou, para ser mais exata, é preciso que nos deixem
testar nossos limites”

O exercicio cotidiano das pequenas escolhas e decisoes
que uma casa requer gera autonomia e um sentido
de responsabilidade naturalmente. Outros aspectos
como a localizagio e o tipo de programa de apoio para
os moradores, no entanto, devem ser bem analisados
para conhecer e saber identificar as caracteristicas mais
orientadas 4 aquisi¢ao de autonomia.

Sobre a localizagio ideal para as moradias
independentes, pudemos compreender a partir da
troca de ideias e debates sobre o tema com docentes
da faculdade de Arquitetura e Urbanismo da
Universidade Santa Ursula® do Rio de Janeiro, onde
situa-se a sede do Instituto JNG, que todo processo
de produgao urbanistica e arquitetdnica trabalha tanto
com a individualidade quanto com o coletivo na sua
matriz de desenvolvimento.

Desta forma a especificidade de um projeto para
pessoas com deficiéncias nao ¢ diferente de um
projeto para pessoas sem deficiéncia no que diz
respeito ao processo de elaboragao e de avaliagio
dos espagos, embora haja cuidados e detalhes no
projeto de arquitetura do imével que podem estar
voltados para melhorar muito o bem-estar de
pessoas com deficiéncias.

SPascal Jacob (2016) — Il n’y a pas de citoyens inutile, pp 18 € 19
Shttp://usu.br/curso-graduacao_link=arquitetura
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O sucesso das moradias independentes deve-se, em
parte, a envolvéncia urbana do local. O fato de se
desenvolver um estudo urbanistico para determinar
possiveis locais e mapear as qualidades e os problemas
a serem enfrentados em cada um deles agrega muito
valor na hora da execugio do projeto de arquitetura,
uma vez que este nao tem condigdo de corrigir as
possiveis deficiéncias urbanisticas que advém de md
escolha de local para implantagio de uma moradia
independente para pessoas com deficiéncia.

Uma  edificagio  para  abrigar  moradias
independentes para pessoas com deficiéncia deverd,
idealmente, se situar em um bairro ou em um
pedago do bairro que propicie bom entendimento
quanto a sua localizagdo. A edificagio em si nao
deverd ser de grande drea construida, ja que ¢
preferivel espagos mais controlados e, por isso, mais
perceptiveis em sua totalidade pelo morador. O
bairro em questao deverd possuir referéncias e um
movimento de comércio de rua com o beneficio de
certa tranquilidade e familiaridade para tornar o
passeio € o percurso por essas ruas uma experiéncia
reproduzivel e reconhecivel.

J& num projeto especifico para pessoas com DI,
diversas evolugoes e previsoes devem ser feitas para que
a moradia seja de fato adequada para sua ocupagio.
Além de possibilitar a decoragao de acordo com o
gosto dos moradores, a arquitetura deverd evitar o uso
de elementos cujo significado e significacio nio sejam
exatamente os mesmos para evitar a subjetividade na
utilizacdo dos espacos e dos elementos que poderao
gerar duividas desnecessdrias’.

Tanto quanto possivel, a existéncia de uma drea
de lazer interna na qual o morador posso convidar
pessoas para eventos sociais agregaria ao processo
de um bom convivio, sempre que for de livre e
espontinea vontade por parte de cada morador o
uso desse espago.

7Como por exemplo, vaos entre degraus de escada, o uso de
vidraria em varandas que expandem o limite do espaco, espelhos
que confundem o uso do espaco, ou outros elementos causadores
de estresse.
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PROGRAMA DE APOIO INDIVIDUALIZADO

O aspecto urbano, a localizacio e o tipo de
edificagdo sio muito importantes, mas a questiao
central para o sucesso de projetos de moradias
independentes estd na qualidade e orientagao do
servico de apoio no que diz respeito a aquisi¢ao de
autonomia. Nao hd pré-requisito sobre “graus de
severidade” da deficiéncia para que a pessoa more
sozinha. Qualquer pessoa pode morar sozinha, o
que varia é a quantidade de horas de apoio que essa
pessoa precisa. Num grau méximo de dependéncia
a pessoa precisard de 24 horas de apoio, e em graus
menores, precisard de apoio em certas horas e
para certas funcoes especificas. A questdo central
nao é a dependéncia para realizar tarefas e sim o
exercicio da autonomia, que deve ser sempre
valorizada e jamais negligenciada, por menor
que seja a possibilidade de aquisicio (JACOB,
2016). A manutencio e, se possivel, a amplia¢io
dos niveis de autonomia, é o que permite a essas
pessoas reconhecam seus direitos, se emancipem e
se tornem cidadios dignos.

Por exemplo, antes de mudar-se para um dos
apartamentos da Ability Housing no sudeste
de Londres, uma senhora que antes vivia numa
residéncia clinica tinha a maioria de seus objetos
pessoais na cor amarela, porque a cada vez que
lhe perguntavam sua cor preferida ela respondia
yellow. Com a mudanca para o novo esquema
ela participou, com o apoiador, da decoragio de
seu novo apartamento, indo as lojas para escolher
almofadas, cortinas, entre outras utilidades. Com
a fala prejudicada, ao apontar suas preferéncias e
poder escolher, ficou claro que sua cor preferida
era rosa e nio o amarelo, que era a Unica palavra
associada a cor que ela sabia falar. Autonomia, por
menor que seja, influi diretamente no bem-estar.

E imperativo, portanto, que cada morador tenha
um programa que seja elaborado exclusivamente
para ele, com sua participagdo sempre que possivel,
e que esteja voltado para auxilid-lo nas tarefas de vida
cotidiana ensinando e valorizando sua autonomia
de escolhas. Nio hd objetivos terapéuticos, embora
relatos trazidos pelos dirigentes da Ability Housing
Association, no Reino Unido, indiquem que a
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mediagdo para viver suas rotinas promova muitas
melhoras funcionais e de habilidades quando a
pessoa vive com mais autonomia e independéncia.

O programa de apoio individualizado ¢, nesse sentido,
um conjunto deagdes continuas, com prazo estipulado,
paraaprendizado de determinadas funcionalidades que
precisam ser aprimoradas pela pessoa com deficiéncia
para manter ou ampliar seu nivel de autonomia.
Tais funcionalidades sio identificadas por um
profissional capacitado e discutidas com o potencial
morador e, em alguns casos, com seus familiares.
Em geral os programas sio reavaliados a cada seis
meses sob a coordenacio de um supervisor técnico
e a participa¢do do morador, de seus familiares e dos
apoiadores/mediadores que acompanham o dia a dia.
Sob a ética da sustentabilidade, sendo um programa
continuo, com metas e avaliagio, espera-se que — no
longo prazo — o modelo de moradias independentes
promova resultados concretos quanto ao aumento e/
ou aquisi¢ao de novas habilidades e autonomia para
o morador, com a consequente e natural redugio da
necessidade de horas de apoio.

CONTEXTO FAMILIAR E SUA
INFLUENCIA SOBRE A AUTONOMIA

A atitude e o estilo adotado na educa¢io dos
filhos nao sio os unicos fatores que forjam sua
identidade e personalidade quando adultos, mas
exercem forte influéncia. Os desafios da educacao
dos filhos sdo grandes, sejam eles atipicos ou
nio. E um assunto que pode ser tratado por
muitas especialidades profissionais, mas em
que, neste artigo, manteremos o enfoque sobre
a influéncia dos familiares (maes em especial)
para a aquisi¢io de autonomia de adultos com
deficiéncia intelectual.

O livro de Pascal Jacob (2016)® traz dois
depoimentos de maes, contrastantes, que ilustram
a nitida diferenca de atitudes mais ou menos
motivadoras para a aquisicio de autonomia de
filhos com algum tipo de deficiéncia. No primeiro
depoimento, a mie de R., seu segundo filho,
descreve o desenvolvimento de sua primeira filha
(sem problemas diagnosticados no nascimento)

8Pascal Jacob (2016) — Il ny a pas de citoyens inutile, pp 23 a 27
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como se houvesse uma rota jd tracada através
da escola, de amigos, do lazer, feita para que a
filha crescesse e desenvolvesse sua autonomia
crescendo. Com o nascimento de R., rapidamente
percebeu que os obsticulos comegaram a se
organizar rapidamente, levando-os para rotas
alternativas. Ao longo do relato, a mae de R.
expressa seu anseio por entender as barreiras, e
questiona se ¢ seu filho que nao tem condigées de
ser autdbnomo ou se seria “a mdquina social que
reduzia suas chances”. E conclui: “... como pais,
o desejo de promover a autonomia ¢ um motor
para ultrapassar os milhares de obstdculos que a
vida nos impée”.

No segundo depoimento, a mae de Y., com 71
anos, comeca afirmando que Y. ‘ndo pode viver
sem mim”, evoluindo sua histéria em torno das
limitagoes de seu filho, do fato de ter aberto mao
de sua vida profissional para cuidar do filho, do
desaconselhamento que deram, como pais, quando
Y. expressou desejo de trabalhar e ela achou que
ele ndo teria condigoes, para, no final expressar sua
maior preocupagdo na fase de vida atual:

...como serd 0 amanha quando eu nio puder mais ajudd-
lo? Ele tem 30 anos a menos que eu e eu nunca pensei
nele sem mim. Eu sempre o vi através de mim. Eu
deveria pensar em alguma coisa, mas eu nio sei se tenho
a coragem de vé-lo sem mim.

O primeiro depoimento retrata uma atitude
familiar comprometida e segura da importincia
de ensinar e perseguir a autonomia de seu filho,
apesar dos obstdculos. “Confiar na pessoa com
deficiéncia para que ela possa adquirir um
importante grau de independéncia é uma questio
fundamental no circulo familiar” (JACOB,
2016). O segundo relato expressa uma visao
super protetora e, de certa forma, medrosa sobre
as possiveis consequéncias negativas ao expor seu
filho com deficiéncia para a sociedade.

Qual das duas pessoas com deficiéncia, em seus
ambientes familiares proprios, teria melhores
condigbes de passar a vida adulta com mais
autonomia? Dentre os mais de 15 milhées de
brasileiros com percepgao de incapacidade devido a
algum tipo de deficiéncia (IBGE, Censo 2010), qual

seria a atitude predominante na cultura da familia
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brasileira? Seja qual for a resposta, o propésito nao
¢ “culpar” a familia pelas consequéncias do grau
de autonomia de seus filhos, mas sim identificar as
atitudes positivas e negativas para serem trabalhadas
durante os processos de amadurecimento e
passagem para fase adulta, para que consigam
superar as barreiras sociais. Nenhuma boa solugao
para a inclusio social de pessoas com deficiéncia
¢ do tipo one size fits all e é na busca pelo desejo
de emancipagao de cada sujeito, levando em conta
seu contexto social e familiar, que a pessoa ousard
sonhar em ter uma vida prépria.

CONTEXTO DA POLITICA DE HABITACAO
SOCIAL E SUA INFLUENCIA SOBRE O
DIREITO A MORADIA

Da mesma forma que, numa esfera mais proxima
a pessoa com deficiéncia, as familias exercem
influéncia sobre a aquisicao de autonomia e sua
independéncia, num contexto social e econémico
mais abrangente as politicas de habita¢ao social
sinalizam as reais possibilidades de aplicagio dos
direitos conquistados em lei.

Embora o Decreto 6949/09 e a Lei 14.146/15°
representem importante conquista para a
populacao com deficiéncia, o desafio para o
acesso a moradias independentes para pessoas
com deficiéncias ainda é grande. A questao
se insere num problema habitacional maior
atingindo uma parcela expressiva da populagio,
que ndo conseguiu se beneficiar das politicas
publicas de aquisicao da “casa prépria’ nos
periodos expansionistas.

O ultimo dado publicado pela Fundagao Joao
Pinheiro' revela que o déficit habitacional do

9Decreto 6949/09 - http:/[www.planalto.gov.br/ccivil_03/_at02007-
2010/2009/decreto/d6949.htm e Lei 13.146/15 - http://www.
planalto.gov.br/ccivil_03/_at02015-2018/2015/lei/113146.htm

1No Ambito federal, o conceito de déficit habitacional vem sendo
construido a partir da atuagio da Fundacio Joao Pinheiro (heep://
www.fjp.mg.gov.br/index.php/docman/cei/723-estatisticas-
informacoes-3-deficit-habitacional-16-08-2017versao-site/file) e

o Ministério das Cidades. Como déficit habitacional entende-se a
nog¢io mais imediata e intuitiva da necessidade de construgao de
novas moradias para a solu¢do de problemas sociais e especificos de
habitagao detectados em certo momento.
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Brasil, em 2015, era de 6.186.503, correspondendo
a 9,3% dos domicilios particulares permanentes.
As tentativas para solucionar os problemas de
moradias e habitacdo social no Brasil através de
politicas publicas foram, historicamente, centradas
em mecanismos de financiamento publico tanto
para a demanda, via subsidio ao crédito hipotecdrio,
quanto paraaoferta de unidades, através do fomento

a industria privada da construgao e incorporagio de
iméveis (ROYER, 2009

ROLNIK, 2015). Esse tipo de estratégia de
“mercado” facilita a vulnerabilidade desse tipo
de politica nos periodos de desaquecimento
da economia, agravando-se ainda nos periodos
depressivos da economia seja pela dificuldade do
comprador de pagar o crédito (inadimpléncia)
ou da falta de oferta de novas unidades devido 2
retragao da inddstria.

A partir dos anos 80 esse cendrio piora com a
consolidagao do que Rolnik (2015) chama de
“complexo imobilidrio-financeiro”, que foi a
trasmutacio da habitagio em ativo financeiro como
novo vetor de aplicagdo rentdvel para o capital
financeiro voldtil. Segundo Rolnik, “entre 1980
e 2010, o valor dos ativos financeiros mundiais —
debéntures, titulos de divida puablicos e privados, e
aplicacoes bancdrias — cresceu 16,2 vezes, enquanto
o PIB mundial aumentou pouco menos que 5 vezes
no mesmo periodo”™".

A entrada do capital financeiro no setor
habitacional transformou a moradia até entio
inerte, imdvel e iliquida em ativos que passam
de mios em maos por meio de transagdes
velozes e constantes dos fundos financeiros de
investimentos. Uma das principais consequéncias
foi o aumento desproporcional dos precos
para aquisi¢ao ou aluguel dos iméveis, além da
ocupagio do territério desordenada e dominada
por projetos habitacionais de baixo custo e alta
rentabilidade. A atual crise politica e econdmica
do Brasil agudizou esse quadro no pais, e hoje a
maioria das cidades brasileiras possui um estoque
desvalorizado de casas vazias, assim como enorme

""Rolnik, R — A Guerra dos Lugares (2015), pp 27
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pressao no mercado privado de aluguéis também
resultante de um estoque de pessoas sem casa e
sem alternativa de acesso a habitacao.

Trata-se de um contexto e conjuntura dificeis
e com poucos estimulos ou motivagio
para formuladores de politicas e potenciais
investidores levarem adiante projetos de moradias
independentes com apoio individualizado para
pessoas com deficiéncia.

A atual crise politica e econdmica traz ainda mais
incertezas sobre a capacidade dos governos (municipal,
estadual e federal) para equacionar a necessidade de
crescimento e investimento com redugo de gastos ou
aumento de impostos. Entretanto, como em muitas
situagdes de crise, a conjuntura pode passar a ser
favordvel para enfrentar mudancas e aproveitar novas
oportunidades para inovar.

Em 2015 (dltimo dado publicado pela Fundagao
Joao Pinheiro), 74% dos domicilios do Brasil
eram proprios e apenas 18,5% alugados. Talvez
seja 0 momento para rever as solucoes para a
habita¢do social baseada no crédito hipotecdrio
paraacasa prépria paradar lugaranovosarranjose
parcerias. O Instituto JNG tem sugerido o debate
sobre um modelo de financiamento “tripartite”
que contaria com uma parcela de contribui¢io
do governo através do “aluguel social” (jd existe
na lei do or¢amento para as vitimas de situagoes
de catdstrofes ambientais), com o setor privado
ou de empreendedorismo social, para capitalizar
com recursos financeiros projetos imobilidrios
com retorno em prazos mais longos e, também,
as familias ou mesmo as préprias pessoas com
deficiéncias que pudessem participar com
alguma parcela dos gastos. A aplicagao da lei para
garantir o acesso a moradias para as pessoas com
deficiéncia poderia, nesse caso, ser vista como
uma grande oportunidade por outros setores que
atuam na drea de habitacao social, construindo
aliangas que reforcem a conquista desses direitos
num sentido mais amplo.
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CONSIDERAGOES FINAIS

A promogio da autonomia e vida independente de
pessoas com deficiéncia tem sido alvo de estudos
comparativos em paises que possuem diferentes
opcoes de moradias. Embora nio haja evidencia
cientifica de que as residéncias assistidas ou inclusivas
sejam melhores ou piores que o modelo de moradias
independentes, existem fortes argumentos de que
a possibilidade de “morar sozinho” com algum
tipo de apoio centrado na pessoa ¢ que valorize sua
autonomia, por menor que seja, favorece a inser¢io
social desse individuo, que passa a ter maior chance de
se emancipar na vida adulta.

Nao se trata apenas de direitos, trata-se da aposta
numa sociedade com valores humanamente melhores.
Quando os ambientes de convivéncia social adulta
— trabalho, espacos publicos da cidade, comércios e
locais para lazer — fazem a adaptagio necessdria para
acolher a presenca de todo tipo de pessoa, a sociedade
se enriquece. As pessoas com deficiéncia adquiriram
direitos gragas a luta de movimentos da sociedade civil
iniciados nos anos 70, culminando com a aprovagao
da Convengio dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e,
dentre eles, o direito a moradias dignas. A implantagao
de modelos que contribuam para a autonomia e vida
independente precisa ser debatida para se tornar uma
realidade no pais. Para que isso aconteca, o debate
sobre moradias e as possiveis estratégias para viabiliza-
las precisa entrar na agenda politica.

Entretanto, nao ¢ apenas sob a dtica politica que
gostaria de ampliar o debate sobre o direito a
moradias dignas para essas pessoas. O papel da familia
¢ essencial, e suas crengas influem na atitude que
adotam ante a sociedade. Nesse sentido, o modelo
social da deficiéncia ajuda a compreender e a discernir
até que ponto os impedimentos e limitagdes da pessoa
sio afetados pelo contexto e ambiente, e de que
maneira podem ser contornados. E, principalmente,
sob a certeza e a inspiragao de que a convivéncia com
a diversidade humana produz uma sociedade mais
criativa e livre do que aquela que segmenta e separa,
que poderemos pensar nas cidades e espago publicos
abertos para as pessoas com deficiéncia.
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